
「難治性血管奇形」知つて
NPO、 啓発や保険適用請願ヘ

NPO法 人県難治性血管奇形相互支援会の
シンボルキャラクターを紹介する理事長の

有富健さん (左から2人 目)      |

血
管
が
変
形
し
体
に
腫
れ
や

痛
み
が
出
る
病
気

「難
治
性
血

管
奇
形
」
の
患
者
を
支
援
す
る

Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人
山
口
県
難
治
性
血

管
奇
形
相
互
支
援
会
は
、

会
の

活
動
や
病
気
に
つ
い
て
多
く
の

人
に
知

っ
て
も
ら
お
う
と
、

会

の
呼
称
を

「
み
ら
い
プ
ラ
ネ

ッ

ト
」
と
決
め
て
新
た
な
啓
発
活

動
を
始
め
た
。

８
月
に
は
治
療

に
保
険
適
用
を
求
め
る
請
願
書

を
署
名
と
と
も
に
厚
生
労
働
省

に
提
出
す
る
。

同
会
理
事
長
で
愚
者
の
有
富

健
さ
ん
に
よ
る
と
、

血
管
奇
形

に
は
動
脈
奇
形
、

毛
細
血
管
奇

形
、

リ
ン
パ
管
奇
形
、

動
静
脈

奇
形
、

混
合
型
血
管
奇
形
が
あ

り
、

こ
れ
ら
を
総
称
し
た
も
の

を
難
治
性
血
管
奇
形
と
呼
ぶ
。

腐
気
そ
の
も
の
が
よ
く
知
ら
れ

て
い
な
い
た
め
、

血
管
腫
や
ほ

か
の
病
気
と
混
同
さ

‐れ
た
り
、

原
因
不
明
の
痛
み
や
腫
れ
に
悩

ま
さ
れ
て
き
た
と
い
う
。

医
学
書
に
載

っ
て
お
ら
ず
根

本
的
な
治
療
法
は
な
く
、

県
内

に
は
専
門
医
が
い
な
い
。

治
療

は
保
険
適
用
と
な

っ
て
い
な
い

た
め
患
者
の
負
担
も
大
き
い
。

同
会
は
、

難
病
指
定
や
保
険

適
用
を
求
め
る
署
名
活
動
を
行

う
な
ど
活
動
し
て
い
る
が
、

病

名
や
会
の
存
在
が
浸
透
せ
ず
潜

在
患
者
を
見
つ
け
出
す
こ
と
が

で
き
て
い
な
い
た
め
、

新
た
な

難治牲理管奇粋

山口新聞

平成25年 ●目5日

啓
発
活
動
に
取
り
組
む
こ
と
に

な

っ
た
。

会
の
呼
称
の
ほ
か
、

支
援
会

の
イ
メ
ー
ジ
キ
ャ
ラ
ク
タ
ー
を

公
募
作
品
の
中
か
ら
決
定
。

防

府
市
在
住
の
荒
瀬
朋
子
さ
ん
、

裕
美
子
さ
ん
姉
妹

の
デ

ュ
オ

「
Ｓ

ｅ
ｌ
ｌ

ａ
」
に
よ
る
イ
メ

ー
ジ
ソ
ン
グ
も
作

っ
た
的
今
後

は
、

会
が
親
し
み
や
す
ぐ
浸
透

す
る
よ
う
に
イ
メ
ー
ジ
キ
ャ
ラ

ク
タ
ー
や
イ
メ
ー
ジ
ソ
ン
グ
を

活
用
し
て
啓
発
活
動
に
取
り
組

み
、

医
療
シ
ン
ポ
ジ
ウ
ム
や
相

談
者
講
習
会
な
ど
の
開
催
も
検

討
し
て
い
る
。

有
富
さ
ん
は

「県
内
の
患
者

数
は
ま
だ
５
人
だ
が
、

医
学
書

に
も
載

っ
て
い
な
い
た
め
埋
も

れ
て
し
ま

っ
て
い
る
患
者
が
い

る
と
思
わ
れ
る
。

難
治
性
血
管

奇
形
と
い
う
病
気
が
あ
る
こ
と

を
分
か

っ
て
も
ら
い
た
い
」
と

話
し
て
い
る
。

問
い
合
わ
せ
は
、

Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人
県
難
治
性
血
管
奇

形
相
互
支
援
会

（
８
０
８
３
５

ｏ
３
８

・
４
４
２
２
）

へ
。

保
険
適
用
求
め
署
名
運
動

県
難
治
性
血
管
奇
形
相
互
支
援
会

る
。

血
管
腫
な
ど
の
病
気

と
混
同
さ
れ
、

気
付
い
て

い
な

い
人
も
多

い
と

い

チつ
。同

会
は
昨
年
１１
月
に
設

立
。

病
気
の
正
し
い
知
識

の
啓
発
▽
患
者
の
掘
り
起

こ
し
▽
治
療
専
門
機
関
の

設
立
（
の
働
き
掛
け
―

な

ど
の
活
動
を
し
て
い
る
。

有
富
理
事
長
は

「症
状

が
分
か
ら
ず
苦
し
ん
で
い

る
人
も
多
い
は
ず
。

一
人

で
悩
ま
ず
相
談
し
て
ほ
し

い
」
と
話
し
て
い
る
。

同

会
事
務
局
８
０
８
３
５

（
３
８
）
４
４
２
２
。

舎
一浦
充
博
）

血
管
が
う
ま
く
形
成
さ

れ
ず
体
に
痛
み
を
感
じ

る
難
治
性
血
管
奇
形
の
患

者
ら
で

つ
く
る

Ｎ
Ｐ
Ｏ

法
人

「県
難
治
性
血
管
奇

形
相
互
支
援
会
」

（防
府

市
）
の
代
表
が
３
日
、

県

庁
で
会
見
し
署
名
運
動
な

ど

へ
の
協
力
を
呼
び
掛
け

た
。県

職
員
で
患
者
の
有
富

健
理
事
長
は
会
見
で
、

保

険
適
用
を
求
め
る
署
名
運

動
を
県
独
自
で
２
月
か
ら

始
め
、

８
万
５
千
人
分
を

超
え
る
署
名
が
集
ま

っ
た

こ
と
を
報
告
。

８
月
に
厚

生
労
働
省

へ
提
出
す
る
予

定
と
い
う
。

同
会
に
よ
る
と
、

患
者

は
県
内
に
未
就
学
児
か

ら
成
人
ま
で
５
人
、

全
国

に
は

■
２
０
人
以
上
い
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尾

特定ヴト営利活動法人出田県難治性血管奇形相互支援会 :
血管奇形は、全身に発症するため複数の診療科に分かれてしましヽ、血管腫やその

他の病気と混同され、なかなか発見できない疾患です。病気そのものがよく知られ

ていないために、これまで血管腫や他の病気と混同されたり、原因不明の痛みや腫

れに悩まされてきました。分かつてしヽる憲者はまだ全国でも 100人 前後です。

本会のメンノヾ―も正ししヽ病名が分かるまで何年も病院を探し訪ね歩きました。増

悪していく血管l重などの病気をお持ちの方はこの病気かもしれません。

本会は、これまで 『混合型血管奇形の難病指定を求める会山田県支部』において

血管奇形を難病指定にすることだけを目的に県内各議会での意見書採択や署名活

動をしていましたが、その過程におしヽても、山田県内における専門医の不在や、保

険適用されてしヽなしヽ治療費の増大、また学校や社会における差副など、喫繁の課題

に直面してきました。難病指定を求めてしヽく間にも、刻々と進行していく病気と闘い、日々の生活に伴う多大な辛

f……r H/・4F‐、F_m"すr tHjr ttr hE車。い……… ="Ⅲ……薄…1き に耐えながら過ごしていかなければなりません。憲者が生活して
※血管寄形つてどんな篇気?       :ぃ くぅえで、より良しヽ生活ができるよう、また病気に対する不安が
全身のどの部分にも発症する血管やリン 告少しでも軽減できるよう、生活に直接結びつくような活動を、難病

パ管の異常で、嬉痛、発熟、感染、出血、醜 状 景指定を求める活動に併せ同時進行していくために、本会を設立する

壁彬、気道閉塞、謡ポ獲予曇
｀
、発声障害、歩行 母

に
李りま

し
年?

檀す覇暦ぎ彗勤の 野告[蚤聖≧瑠 1,解琴ずが 積務

モ誕に再
時

七i芦
山田県難治性血管奇形相互支援会  愛 称募集中!

よ ≧ 工 &こ 撮 ,ぃ ゃ ぃ … … … … … … .… 尊 離 申 韓 ぷ 中 和 擦 E―matt info③ yg―rv付1-support.org   (3月 末まで)

晰間市孝むけら叶ポート

平成25年 ヨロコロ
毎日新聞

平成25年 ●月4回

2013年(平成25年)6月4日(火) 聞新毎

▲高校生と署名、霧金活動

保
険
適
用
へ
署
名
呼
び
か
け

原
因
不
明
「難
治
性
血
管
奇
形
」

血
管
が
も
つ
る
な
ど
し

て
増
殖
す
る

「難
治
性
血

管
奇
形
」
の
難
病
指
定
を

求
め
る
Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人

「県

難
治
性
血
管
奇
形
相
互
支

援
会
」

塗
選
訪
晴

・
防
府

市
）

の
有

富

健

理
事

長

ら
が
３
日
、

県
庁
で
記
者

会
見
し
（
保
険
適
用
を
国

に
求
め
る
署
名

へ
の
参
加

を
呼
び
か
け
た
。

難
治
性
血
管
奇
形
は
、

静
脈
や
毛
細
血
管
な
ど
が

変

形
す

る

進

行
性

の
病

気
。

皮
膚
が
腫
れ
て
体
が

変
形
し
た
り
、

神
経
を
圧

迫
し
て
激
し
く
痛
む
な
ど

の
症
状
が
出
る
。

原
因
不

明
で
へ
治
療
法
も
未
確
立
。

全
国
で
１
万
人
、

県
内
で

は
４
０
０
～
５
０
０
人
の

患
者
が
い
る
と
推
測
さ
れ

て
い
る
が
、

病
名
も
浸
透

し
て
お
ら
ず
、

他
の
病
気

と
混
同
さ
れ
る
ケ
ー
ス
も

多
い
。

こ
の
た
め
、

判
明

し
て
い
る
の
は
全
国
で
１

０
０
人
程
度
、

県
内
で
も

５
人
と
い
い
、

患
者
の
掘

り
起
こ
し
も
急
務
だ
。

治
療
は

一
時
的
に
痛
み

を
緩
和
し
、

進
行
を
遅
ら

せ
る
。

し
か
し
保
険
が
適

用
さ
れ
な
い
な
ど
、

負
担

が
大
き
い
。

有
富
理
事
長

自
身
（
こ
れ
ま
で
の
治
療

に
７
０
０
万
円
以
上
か
か

っ
て
い
る
と
い
う
。

有
富
理
事
長
は

「病
気

の
存
在
を
多
く
の
人
に
知

っ
て
ほ
し
い
。

成
長
期
の

患
者
は
頻
繁
に
治
療
を
受

け
る
必
要
が
あ
り
、

保
護

者
の
負
担
も
重
い
」
と
述

べ
、

保
険
適
用
の
重
要
性

を
訴
え
て
い
る
。

署
名
は
７
月
末
ま
で
受

け
付
け
、

８
月
に
厚
生
労

働
省
に
提
出
す
る
予
定
。

署
名
や
相
談
は
同
会
事
務

局

（
０
８
３
５

ｏ
３８

・
４

４
２
２
）
。

【吉
川
雄
策
】

新 た に設 けた 回ゴマー クな どを通 じて難治性血管奇形 につ

いて理解 を訴 える有 富理事長 (左か ら 2人 目)ら

県内患者団体



「難
治
性
血
管
奇
形
」を
知
っ
て

支
援
会
、国

に
県
内
署
名
提
出

ヘ

血
管
の
病
気

「難
治
性
血
管

奇
形
」
の
難
病
指
定
を
目
指
す

Ｎ
Ｐ
Ｏ
法
人

「県
難
治
性
血
管

崎
膨
齢
海
憾
離
鋒
鹸
蝉
朝
覇
ら ．

は
３
日
、

県
庁
で
会
見
し
、

病
気

抑 へ
初
饗
酪
作
貯
断
強
勤
髄
備
錠

保
険
適
用
な
ど
を
求
め
て
活
動

し
て
い
く
方
針
を
発
表
し
た
。

患
者
を
支
援
す
る
全
国
組
織

が
７
日
、

難
病
指
定
を
求
め
て

厚
生
労
働
省
に
請
願
書
を
提
出

す
る
。

署
名
は
約

２０
万
人
分

で
、

う
ち
半
数
近
い
９
万
５
０

６
６
人
分
が
、

支
援
会
が
集
め

た
県
内
の
人
た
ち
の
署
名
と
い

う
。

ま
た
い
支
援
会
は
夏
に
保

険
適
用
を
求
め
る
嘆
願
書
を
国

に
提
出
す
る
予
定
だ
。

自
ら
も
患
者
で
あ
る
有
富
さ

ん
に
よ
る
と
、

難
治
性
血
管
奇

形
は
、

動
脈
や
静
脈
、

毛
細
血

管
な
ど
の
血
管
が
う
ま
く
形
成

さ
れ
ず
、

腫
れ
や
激
し
い
痛
み

が
出
る
病
気
。

治
療
法
も
確
立

さ
れ
て
お
ら
ず
、

県
内
の
医
療

機
関
で
の
治
療
は
難
し
い
。

支

援
会
は
県
内
で
５
人
の
患
者
を

確
認
し
て
い
る
が
、

潜
在
的
に

は
も

っ
と
多
く
の
患
者
が
い
る

と
み
て
い
る
。

支
援
会
は
、

親

し
み
や
す
く
、

浸
透
し
や
す
い

よ
う
に
と
イ
メ
ー
ジ
ソ
ン
グ
を

制
作
。

「
み
ら
い
プ

ラ
ネ

ッ

ト
」
と
い
う
会
の
憂
称
も
付
け

た
。

問
い
合
わ
せ
は
支
援
会

（
０
８
３
５

ｏ
３８

・
４
４
２

２
）
へ
。

　
　
　
　
（水
田
道
雄
）

のも
'子lrl騒醒登|■1鞘

朝日新聞
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6月 17日 (月)
●スポーツ「高校総体を振り返って～県高体連会長に聞く～」

●ビデオ便り

6月18ヨ(火)
●クローズァップゃまぐち「難治性血管寄形に理解を」

●知っちょる?や まぐち『嘉村購多 文学散歩」

6月188(火 )

管奇形
'実

態と支援の取り組み▽嘉村蔭多の文学散歩

難治性血管奇形」と呼ばれる難病をご存知でしょうか。治擦方法も碓立されていない

の病気で苦しむ人たちを取材し、病気への理解を求める支援団体の取り組みなどを

知っちょる?やまぐち
「長州再発見」です。山口県立大学教授のシャルコフ,ロバー高覇萌正孫謡雨事万頑不

、嘉村磯多の文学の世界を紹介します。


